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Dit is een uitgave van Ieder(in) (koepelorganisatie voor mensen met een beperking 
of chronische ziekte), patiëntenfederatie NPCF en LPGGz in het kader van de moni¬ 
tor hervorming Langdurige zorg, signaLen van cLiënten en hun naasten. Bij deze 
rapportage is gebruik gemaakt van de meLdingen die worden verzameLd bij het 
gezamenüjke informatiepunt van NPCF, Ieder(in) en LPGGz (NationaaL Zorgnummer) 
in het kader van PG werkt samen en de meLdingen die zijn binnengekomen bij het 
meLdpunt het Juiste Loket, Per SaLdo, MEE, de KoepeL Wmo-raden, Unie Kbo en de 
meLdingen van het signaaLpunt Zorg Verandert. De informatie in dit rapport mag 
met bronvermelding worden gebruikt. 


Utrecht, oktober2015 
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Inleiding 


Op Landeüjk en LokaaL niveau wordt hard gewerkt om de decentralisatie van zorgta¬ 
ken naar de gemeenten tot een succes te maken. Dit derde signaaLrapport, met aLs 
titeL ‘MeLdingen veranderingen in de zorg?’, Laat echter zien dat veeL mensen zich 
ondanks aLLe inspanningen en goede bedoeLingen zorgen maken over de zorg. Van 
de informatie uit deze rapportage kan zoweL op Landeüjk aLs op LokaaL niveau veeL 
worden geLeerd. 

Zo bLijkt uit de meLdingen dat de toegang tot zorg stroef verLoopt. VeeL mensen die 
bij gemeente, zorgverzekeraar of zorgkantoor aankLoppen voor zorg, huLp en onder¬ 
steuning ervaren wachttijden en gebrekkige communicatie. Het aantaL vragen, 
probLemen en kLachten dat de in dit rapport bijeengebrachte organisaties in het 
derde kwartaaLvan 2015 hebben ontvangen is gestegen t.o.v. het vorige signaaLrap¬ 
port. De meLdingen Laten zien dat verbeteringen in de informatie en bejegening, 
een versterking van de positie van de cLiënt en een verbetering van de uitvoering 
en het toezicht nodig zijn. 

Het duurt vaak Lang voordat mensen weten waar zij met een meLding terecht 
kunnen, voor er een onderzoek voLgt naar het probLeem en UiteindeLijk een goede 
beschikking wordt afgegeven. VeeL meLders zijn niet tevreden over de manier 
waarop met hen wordt gepraat en de zorg die zij aangeboden krijgen sLuit vaak niet 
aan bij wat zij nodig hebben. Ook kunnen zij de zorg soms gewoon niet meer 
betaLen. Ook bLijkt uit de meLdingen dat veeL mensen het gevoeL hebben dat de 
financiën beLangrijker zijn geworden dan het bieden van goede zorg. 

VeeL meLdingen gaan over keukentafeLgesprekken die vooraL gericht zijn op bezuini¬ 
gen en veeL minder op het bieden van passende zorg. VeeL signaLen gaan of de 
huishoudelijke huLp die minder wordt of niet meer vanuit de gemeente wordt 
aangeboden. Ook gaan veeL meLdingen over de toegang tot zorg, het doorverwijzen 
tussen ‘loketten” en over de toegang tot een toereikend pgb. Ook zeggen mensen 
dat wijkteams nog niet overaL goed functioneren. WetteLijk voorgeschreven proce¬ 
dures voor aanvragen van zorg worden niet aLtijd nageLeefd. Steeds meer meLders 
geven aan dat zij hun zorg via de rechter moeten afdwingen. En ook bij zorgkanto¬ 
ren en zorgverzekeraars Lopen mensen tegen veeL probLemen op, bijvoorbeeLd bij 
de aanvraag van een passend en toereikend pgb. VeeL mensen doen meLding van 
een onevenredige stapeLing aan eigen bijdragen en een aantaL mensen geeft aan af 
te moeten zien van zorg. 

In dit rapport zijn de meLdingen die tussen 15 juni en 15 oktober 2015 zijn binnen¬ 
gekomen bij de verschiLLende koepelorganisaties en via de diaLoogbijeenkomsten 
van Zorg Verandert, OverzichteLijk geanaLyseerd. De eerste zeven hoofdstukken gaan 
over de meLdingen bij het NationaLe Zorgnummer, Het Juiste Loket, Per SaLdo, MEE, 
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de KoepeL Wmo-raden, Unie KBO en Zorg Verandert. Deze meLdingen variëren van 
kLacht of signaal, tot concreet verzoek om bemiddeLing of het vinden van de weg 
tussen Loketten. 


Organisatie 

Aantallen 

Nationale Zorgnummer totaaL 

784 

- MeLdingen over veranderingen in de zorg: 592 


-Juridische meLdingen: 192 


het Juiste Loket 

1.471 

Per SaLdo totaaL 

7.808 

- MeLdLijn: 4.954 


- MeLdactie Aanvragen pgb: 856 


-Trek het recht: 1.998 


MEE 

104 

KoepeL Wmo-raden 

25 

Unie KBO 

450 

Zorg Verandert 

170 

- EvaLuaties van bijeenkomsten: 115 


- DigitaLe vragenlijsten: 55 


TotaaL aantal meLdingen 

10.812 


Na deze verslagen voLgt een seLectie van geanonimiseerde verhalen die bij de 
meLdingen worden verteLd. Deze indrukwekkende verhalen Laten zien waar mensen 
in de praktijk tegenaan lopen. PijnLijk duideLijk wordt dat de hervorming van zorgta¬ 
ken in de praktijk voor deze meLders nog niet werkt. Daarom besLuit dit rapport met 
zes concrete verbetervoorsteLLen voor gemeenten, verzekeraars, zorgkantoren en 
professionals. 


6 



















2 


Meldingen het Nationale 
Zorgnummer 
Ieder(in), NPCF, LPGGz 


2.1 Inleiding 

Ieder(in), LPGGz en Patiëntenfederatie NPCF hebben sinds 1 maart 2015 een geza¬ 
menlijk informatiepunt, dat inmiddeLs het NationaLe Zorgnummer is gedoopt. 
Iedereen met vragen over de gezondheidszorg en het Leven met een beperking of 
chronische aandoening kan terecht bij dit informatiepunt. Dit versLag betreft de 
meLdingen in de periode 15 juni t/m 15 oktober 2015. 


2.2 Meldingen Algemeen 


Er kwamen in totaaL 1.580 meLdingen binnen (zie figuur 1). De meeste meLdingen 
betroffen het thema medische zorg, maar deze hebben niet te maken met de 
veranderingen in de zorg. Ongeveer een derde van aLLe meLdingen (529) had direct 
te maken met veranderingen in de zorg. Dit zijn de meLdingen in de drie bovenste 
thema’s: geLdzaken en verzekeren, huLp en ondersteuning en jeugd en onderwijs. 

Figuur 1. Soort meLdingen (1.580) 
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2.3 Meldingen over veranderingen in de zorg 

Bij de drie thema’s rond veranderingen in de zorg (uitvergroot in figuur 2) gaat het 
vooraL om de voLgende subthema’s: 

• Bij geLd en verzekeren: pgb en meerkosten. 

• Bij huLp en ondersteuning: begeLeid/beschermd wonen, begeLeiding, cLiënten- en 
famiLieondersteuning, dagbesteding, huishoudelijke huLp, huLpmiddeLen en 
verzorging en verpLeging thuis. 

• Bij jeugd en onderwijs: jeugdzorg. 
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Figuur 2. MeLdingen over veranderingen in de zorg (529) 

Aantal meldingen 
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Geldzaken en verzekeren 

De meLdingen in het thema geLdzaken en verzekeren gaan voornameüjk over de 
zorgverzekering (106) en het persoonsgebonden budget (83) (zie figuur 3). 

Figuur 3. Onderverdeling thema geLdzaken en verzekeren (252) 
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Hulp en ondersteuning 

De meLdingen in het thema huLp en ondersteuning gaan met name over de huis¬ 
houdelijke huLp (40) en verzorging en verpLeging thuis (40) (zie figuur 4). 

Figuur 4. Onderverdeling thema hulp en ondersteuning (201) 
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Jeugd en onderwijs 

De meLdingen in het thema jeugd en onderwijs gaan met name over het voortgezet 
speciaaL onderwijs (15) (zie figuur 5). 






















Figuur 5. Onderverdeling thema jeugd en onderwijs (32) 
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2.4 Juridische meldingen 

Naast de meldingen via het Nationale Zorgnummer kwamen bij het Juridisch Steun¬ 
punt RegeLrecht van Ieder(in) 192 meLdingen binnen. In figuur 6 is te zien dat die 
met name gaan over indicatiesteLLing, voorwaarden en de eigen bijdrage, gevoLgd 
door uitvoering, vergoeding, aanmeLding en keuzevrijheid. 

Figuur 6. MeLdingen naar onderwerp (192) 
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2.5 Wat valt op? 


• Van alLe meldingen bij het Nationale Zorgnummer heeft een derde betrekking op 
de veranderingen in de zorg. 

• De meLdingen over veranderingen in de zorg hebben vooraLte maken met geLd 
en verzekeren, en huLp en ondersteuning. 

• De meLdingen rond geLdzaken en verzekeringen gaan vooraL over de zorgverzeke¬ 
ring en/of het pgb. 

• De meLdingen rond huLp en ondersteuning gaan vooraL over huishoudelijke huLp 
en verzorging en verpLeging thuis. 

• De meLdingen bij het Juridisch Steunpunt RegeLrecht betreffen vooraL indicatie¬ 
steLLing en voorwaarden voor te Leveren zorg en ondersteuning. 
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Meldingen het Juiste Loket 
(Per Saldo en Ieder(in)) 


3.1 Inleiding 


Het meldpunt het Juiste Loket fungeert sinds 1 januari 2015 aLs vraagbaak voor 
mensen die zich van ‘het kastje naar de muur gestuurd’ voeLen of niet weten weLk 
zorgLoket voor hun zorg of ondersteuning verantwoordelijk is. Het Juiste Loket 
wordt georganiseerd door Per SaLdo en Ieder(in), in samenwerking met en gefinan¬ 
cierd door het ministerie van VWS. Dit versLag betreft de meLdingen in de periode 1 
ju Li t/m 30 september 2015. 

In het derde kwartaaL kreeg het Juiste Loket twee extra functies: meLdpunt WLz-indi- 
ceerbaren (indusief de kinderen die vanuit de motie Siderius recht kregen op meer 
persoonüjke verzorging of verpLeging) en meLdpunt Onderwijs en Zorg. Het eerste 
had te maken met de verLenging van het overgangsrecht voor WLz-indiceerbaren 
met een jaar. Het tweede betrof ouders van kinderen met Intensieve Kindzorg (IKZ) 
ie probLemen hebben om zorg op schooL te regeLen vanuit de Zorgverzekeringswet. 


3.2. Meldingen 


MeLdingen het Juiste Loket 

Er kwamen in totaaL 1.471 meldingen binnen bij het Juiste Loket via verschiLLende 
kanaLen: 


TotaaL aantal meLdingen 

1.471 

Via e-maiL WLz 

35 

Via teLefoonLijn WLz 

977 

Via meLdpunt WLz-indiceerbaren 

50 

Via meLdpunt onderwijs en zorg 

20 

Via e-maiL het Juiste Loket 

102 

Via meLdingsformuLier het Juiste Loket 

69 

Via meLdingsformuLier CAK 

2 

Via adviesLijn Per SaLdo 

176 

Via adviesLijn Ieder(in) /. andere patiëntenorganisaties 

11 

Via SVB-meLdpunt / Trek Het Recht 

19 

Anders 

10 


Van de 1.471 binnengekomen meLdingen werden er 423 aLs casussen opgenomen 
voor uitgebreid onderzoek. Hiervan zijn er inmiddeLs (haLf oktober 2015) 387 afge- 
handeLd. 
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Totaal aantal meldingen het Juiste Loket 

1.471 

AfgehandeLd binnen één contact 

1.048 

ALs casus opgenomen 

423 


Het grootste deel van de 423 casussen is direct te koppelen aan een domein: 


Jeugdwet/Wet maatschappelijke ondersteuning 

254 

ProbLemen rond indicatiesteLLing 

185 

Niet correct verkrijgen van overgangsrecht 

54 

KLant is bij gemeente niet bekend, had weL gemoeten 

6 

Overig 

9 


Zo rg ve rze ke ri n g swet 

66 

ProbLemen rond indicatiesteLLing 

51 

Niet correct verkrijgen van overgangsrecht 

12 

KLant is bij zorgverzekeraar niet bekend, had weL gemoeten 

2 

Overig 

1 


Wet Langdurige zorg: niet adequaat geholpen 

28 

ProbLemen rond izorgtoewijzing 

11 

Niet correct verkrijgen van overgangsrecht 

10 

KLant is bij zorgkantoor niet bekend, had weL gemoeten 

1 

Overig 

6 


Wet Langdurige zorg: problematiek bij de Centra Indicatiestelling 

49 

Zorg 


ProbLemen rond izorgtoewijzing 

36 

Niet correct verkrijgen van overgangsrecht 

8 

KLant is bij CIZ niet bekend, had weL gemoeten 

2 

Overig 

1 


Verder speeLt in een deeLvan de 423 casussen de voLgende specifieke probLematiek: 


SVB-problematiek 


93 


MeLdingen van SVB-probLematiek werden doorgezet naar het Rapid Response Team 
(RRT) van de SVB. Voor dat kon gebeuren, moest in veeL gevaLLen contact worden 
geLegd met de financier in kwestie om het budget te doen vrijkomen. In sommige 
gevaLLen is het daarnaast noodzakeLijk dat een gemeente en de SVB met eLkaar in 
contact worden gebracht. Het Juiste Loket vervuLt ook daarin een spiLfunctie. 


CombinatieprobLeem 


70 


In 70 gevaLLen betrof het een casus met een probLeem op meerdere terreinen en/of 
met onduideLijke probLematiek, waarvan zo’n 20 casussen voor een tweede maaL in 
behandeLing werden genomen omdat er zich opnieuw probLematiek voordeed. 


Niet correct vastgestelde eigen bijdrage door het CAK 


70 
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WLz-indiceerbaren 

De meLdingen rond de WLz-indiceerbaren betroffen vooraL: 

• De toevoeging ‘persoonLijke verzorging’ of VerpLeging op schooL’. 

• De toevoeging ‘begeLeiding groep’voor kinderen met een zorgzwaartepakket. 

• Het verLengde overgangsrecht. 

• De hoogte van een budget behorend bij een zorgprofieL in pgb-vorm. Het niet 
doorgeven van de Leveringsvorm door het CIZ aan de zorgkantoren bij de verLen- 
ging van indicaties. 

• Aanspraak maken op Meerzorg. 

Onderwijs en zorg 

De meLdingen rond Onderwijs en Zorg betroffen vooraL: 

• Zorgverzekeraars die begeLeiding vanuit de IKZ weigeren te vergoeden omdat ze 
niet op de hoogte zijn van hun verantwoordeLijkheid hiervoor. 

• ProbLemen met de schooL bij het regeLen van de zorg. 

• De precieze doeLgroepen van de motie Siderius en de IKZ 


3.3 Wat valt op? 


ALgemeen 

• Uit de meLdingen bLijktwaarde meeste mensen kneLpunten ervaren: 


Gemeente (Jeugdwet en Wmo) 

- probLemen rond indicatie: 73% 

- niet overnemen bestaande indicatie: 21% 

60% 

Zorgkantoren en CIZ: uitvoering WLz 

18% 

Zorgverzekeraars: uitvoering Zorgverzekeringswet 

16% 


• Het aantaL vragen over eigen bijdragen neemt toe. 

• Steeds vaker beLLen ook gemeenten, zorgverzekeraars en zorgverLeners het Juiste 
Loket voor informatie of advies. 

Gemeentelijk domein 

• Bij enkeLe gemeenten komen de tarieven die gehanteerd worden niet overeen 
met de vastgesteLde tarieven in de gemeenteLijke verordening. 

• Gemeenten zijn er met enige regeLmaat nog niet van op de hoogte dat de doeL- 
groep GGZ-C onder verantwoordeLijkheid voLgens de Jeugdwet of de Wmo vaLt en 
niet onder verantwoordeLijkheid van het CIZ. 

• Gemeenten verwijzen veeLvuLdig cLiënten door naar het CIZ, in de verondersteL- 
Ling dat cLiënten vaLLen onder de Wet Langdurige zorg, nog voor er gedegen 
onderzoek is gedaan. 

• Wanneer cLiënten aangeven hun pgb te wiLLen inzetten voor huLp van familieLe- 
den, geven sommige gemeenten aan dat zij ‘daar niet aan doen’. 

• Gemeenten geven nogaL eens aan dat zij aLs Leveringsvorm aLLeen zorg in natura 
bieden en geen pgb. 

• VeeL gemeenten overschrijden de termijn van 8 weken voor het afgeven van een 
indicatie. ALs reden wordt aangegeven dat er meer tijd nodig is voor onderzoek, 
of dat men VeeL op de stapeL heeft Liggen’. 

• Niet aLLe gemeenten hebben hun indicatieproces afgerond voor 1 oktober 2015. 
HeLderheid is er vanuit de gemeenten in veeL gevaLLen ook niet of de cLiënt in 
zo’n gevaL verLenging krijgt tot 1 mei 2016. 

• VeeL GGz-cLiënten geven aan grote onzekerheid en stress te ervaren terwijL zij in 
het herindicatieproces van de gemeente zitten. 

• Gemeenten vragen met regeLmaat of ze medische informatie mogen inzien waar 
dit niet strikt noodzakeLijk is. CLiënten ervaren dit aLs een inbreuk op hun privacy. 
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Wet Langdurige zorg 

• De meeste kneLpunten bij de Wet Langdurige zorg doen zich voor bij de indicatie- 
steLLing en zorgtoewijzing. 

• Er zijn veeL meLdingen over de gang van zaken in verpleeghuizen. Mensen vragen 
zich af: Kunnen ze in het verpLeeghuis zomaar besLissen dat mijn partner/ouder 
op een gesLoten afdeLing wordt gepLaatst of in een andere kamer moet sLapen of 
moet verhuizen? 

Zorgverzekeraars 

• Er bestaat met enige regeLmaat nog verwarring over weLke instantie verantwoor- 
deLijk is voor het uitvoeren van persoonLijke verzorging. Zorgverzekeraars en 
gemeenten wijzen naar eLkaar wanneer het gaat om zorg direct aan het Lichaam 
zonder dat er noodzaak is tot of risico op verpLeegtechnische zorg. 

• Zorgverzekeraars geven wanneer een pgb wordt aangevraagd voor niet-pLanbare 
zorg vaak aan dat dit niet kan worden toegekend omdat de zorg weL pLanbaar zou 
zijn. 

• RegeLmatig worden pgb’s niet toegekend omdat de zorgvrager famUieLeden wiL 
inhuren aLs zorgverleners. 

Sociale Verzekeringsbank 

• De informatieoverdracht van gemeenten naar de SVB, met name wat betreft de 
toekenningsbeschikking en budgetgegevens, verLoopt regeLmatig nog stroef. 
ProbLemen tussen een gemeente en de SVB worden weL adequaat opgeLost 
wanneer het Juiste Loket meLding heeft gedaan. 



4 


Meldingen Per Saldo 


4.1 Inleiding 

Naast het meLdpunt het Juiste Loket heeft Per SaLdo de adviesüjn Pgb en de meLd- 
Lijn Trek het recht. Bij de adviesüjn van Per SaLdo kunnen budgethouders, zoweL 
Leden aLs niet-Leden, vragen en meLdingen doen rond het pgb. In het derde kwartaaL 
startte Per SaLdo een meLdactie rondom ervaringen met het (opnieuw) aanvragen 
van een pgb. Team Trek het Recht pakt bij Per SaLdo de meLdingen over het trek¬ 
kingsrecht en de uitbetaaLprobLemen rond het pgb door de SociaLe 
Verzekeringsbank (SVB) aan. 


4.2 Meldingen Per Saldo 15 juni t/m 15 oktober 2015 


4.2.1 MeLdingen Advieslij'n Pgb 

In totaaL kwamen er 4.954 meLdingen van budgethouders. Deze zijn uitgespLitst 
naar de wet waar ze over gaan en teLkens is het meest voorkomende thema uitge- 
Licht. Dit versLag betreft de meLdingen in de periode 15 juni t/m 15 oktober 2015. 


Jeugdwet 

696 

KeukentafeLgesprek 

387 

Overig 

309 


Wmo 

1.929 

KeukentafeLgesprek 

956 

Overig 

3973 


Wlz 

1.364 

Bezwaarprocedures budgettoewijzing 

439 

Overig 

925 


Zvw 

965 

KLachten 

588 

Overig 

377 


\H 


















In een deel van deze meLdingen speelt problematiek rond de eigen bijdragen: 


CAK 

139 

KLachten 

32 

Overig 

107 


4.2.2 MeLdactie Aanvragen pgb 

De meLdactie Aanvragen pgb Loopt nog door tot en met 1 december 2015. Tussen 1 
september en 12 oktober zijn er 856 enquêtes ingevuLd. Hieronder voLgt een eerste 
anaLyse over deze periode per wet, waarbij moet worden aangetekend dat 20 
mensen niet aangaven met weLke wet zij te maken hadden en 74 mensen moeiLijk 
te pLaatsen zijn vanwege een combinatie van Zvw en Wmo. 


Zvw 

135 

Nog geen gesprek gehad over toewijzing 

25% 

Pgb afgewezen 

20% 


WLz 

211 

WLz afgewezen 

3% 


Jeugdwet 

182 

Pgb afgeraden 

20% 

Pgb afgewezen 

15% 


Wmo 

234 

Nog geen gesprek gehad over toewijzing 

15% 

Pgb afgewezen 

14% 


4.2.3 MeLdingen Trek het recht 

De meLdingen via Trek het recht betreffen de periode 15 juni t/m 15 oktober 2015. 


Totaal aantal meLdingen 

1.998 

Niet uitbetaaLde zorgverLeners 

1.195 

Onjuist of onvoLLedig dossier 

803 


Het streven om zorgverLeners binnen 72 uur uit te betaLen, wordt door de SVB nog 
niet in aLLe gevaLLen gehaaLd. In 88,6% van de gevaLLen is er uitbetaaLd binnen zeven 
dagen. 


4.3 Wat valt op? 


• Het grootste deel van de meLdingen betreft de zorg en ondersteuning van de 
gemeente (Wmo en Jeugdwet). 

• Het aantaL meLdingen over de Jeugdwet groot is in verhouding tot het aantaL 
mensen dat onder die wet vaLt. 

• Ook over het toekennen van zorg in WLz en Zvw kwamen veeL meLdingen binnen. 

• Een groot deeL van de meLders heeft nog geen gesprek gehad over het aL dan niet 
toekennen van een pgb voor 2016. 

























• Een gebrek aan kennis - niet alleen van ziektebeelden en beperkingen, maar ook 
over het pgb als zorgvorm - bij de gemeente en de verzekeraar staat aanvragen in 
de weg. 

• Een aanzienüjk deeL van de meLders geeft aan de pgb-aanvraag is afgewezen. 

• De uitbetalingen door de SVB gaan nog niet in alLe gevaLLen goed. 

• Om herhaaLde probLemen van budgethouders bij de SVB te voorkomen, bLijft het 
op orde brengen van de dossiers essentieeL. 

• Verzekeraars hebben de neiging niet-pLanbare zorg toch aLs pLanbare zorg te 
beoordeLen en op grond daarvan een pgb af te wijzen. 

• MeLders voeLen zich vaak niet serieus genomen en vinden dat er sLecht naar hen 
geLuisterd wordt. 
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Meldingen MEE 


5.1 Inleiding 

MEE NederLand signaLeert samen met de 21 regionaLe MEE-organisaties kneLpunten 
in de zorg en ondersteuning aan mensen met een beperking. Dat gebeurt door 
MEE-consuLenten op LokaaL, regionaal, en LandeLijk niveau. MEE NederLand heeft in 
het derde kwartaaL daarnaast een eigen monitor uitgevoerd onder de MEE-organisa- 
ties om signaLen op te haLen over de veranderingen in de zorg. Dit versLag betreft 
de meLdingen in de periode 15 juni t/m 15 oktober 2015. Op basis van een kwalita¬ 
tieve anaLyse van de meLdingen wordt hieronder een aantaL opvaLLende signaLen 
samengevat. 


5.2 Meldingen 


Totaal aantal meLdingen signaleringssysteem 

88 

WLz 

44 

Arbeid 

8 

Wmo 

23 

Jeugd 

8 

Zvw 

5 


Monitor veranderingen in de zorg 


AantaL deeLnemende MEE-organisaties 

16 

AantaL gemeenten in de werkgebieden van de respondenten 

329 


5.3 Wat valt op? 

• De afbakening tussen WLz, Zvw, Wmo en Jeugdwet is nog onvoLdoende duideLijk. 

• VeeL mensen kampen met gevoLgen van de probLemen rond de uitbetaLing van 
het pgb. 

• De wachttijden voor de besluitvorming door gemeenten over maatwerkvoorzie- 
ningen zijn erg Lang. 

• De wachtLijsten voor en beschikbaarheid van specialistisch aanbod zijn erg Lang. 

• Het aantaL mensen met geLd- en betaüngsprobLemen neemt toe. De eigen bijdra¬ 
gen zijn voor hen te hoog. 

• VeeL LVB-jongeren zonder Wajong zitten thuis. Het aanbod van werk en dagbeste¬ 
ding is niet toereikend of passend voor deze doeLgroep. 
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• De mogelijkheden voor cüëntondersteuning voor mensen met een beperking zijn 
beperkt. 

• Er is onvoLdoende aanbod van coLLectieve cursussen voor mensen met autisme. 

• Er is niet genoeg onafhankelijke cüëntondersteuning. 

• De deskundigheid van de wijk- en jeugdteams schiet tekort waar het gaat om 
mensen met een beperking en in het bijzonder op het gebied van autisme en 
NAH. 

• Niet-overLastgevende en zorgmijdende mensen met een LVB en psychiatrische 
problemen worden onvoLdoende bereikt. 

• Beperkingen worden niet tijdig en niet adequaat herkend. 

• Het informatieaanbod sLuit niet aan bij mensen met een LVB of NAH. 
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Meldingen 
Koepel Wmo-raden 


6.1 Inleiding 

De KoepeL Wmo-raden zet zich in om LokaLe burgerparticipatie optimaal, te Laten 
functioneren via raden, netwerken en pLatforms van inwoners, cLiënten en patiën¬ 
ten. De koepeL bouwt met haar Leden aan een LokaLe infrastructuur van burgers die 
inspeeLt op maatschappeLijke ontwikkeLingen zoaLs een terugtredende overheid en 
een groter beroep op zeLfredzaamheid. Vanuit de LokaLe Wmo-raden oefenen bur¬ 
gers invLoed uit op hun gemeente. De meLdingen die de koepeL ontvangt komen 
van LokaLe Wmo-raden, Participatieraden en Adviesraden SociaaL Domein. Dit versLag 
betreft de meLdingen in de periode 15 juni t/m 15 oktober 2015. Op basis van een 
kwaLitatieve anaLyse van de meLdingen wordt hieronder een aantaL opvaLLende 
signaLen samengevat. 


6.2 Meldingen 


Aantal meLdingen 


25 


De binnengekomen meLdingen betreffen kneLpunten, vragen of opmerkingen over 
de veranderingen in de zorg, met name over geLdzaken, huLp en ondersteuning, 
communicatie en informatievoorzieningen. 


6.3 Wat valt op? 


• Nog steeds ontvangt de KoepeL Wmo-raden veeL vragen over de roL, positie en het 
functioneren van de LokaLe raden. Het gaat daarbij vooraL over de bereidheid van 
gemeenten om deze participatie voLdoende te faciLiteren. Er komen weinig 
meLdingen binnen over individueLe zaken. 

• De grootste onduideLijkheden Liggen bij de informatieverstrekking door de 
gemeente over voorzieningen en regeLingen. Deze is veeLaL niet goed vindbaar, 
onvoLLedig en niet actueeL. 

Leden van Wmo-raden hebben behoefte aan ondersteuning voor het verwerven 
van kennis om hun werk te kunnen doen. Zij vragen om een ‘starterscursus’ en om 
praktisch toepasbare informatie over waar het in de raden over gaat, weLke 
ontwikkeLingen er zijn en weLke vragen zij kunnen steLLen aan de gemeente. 
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7 


Meldingen Unie KBO 


7.1 Inleiding 

MeLdingen over de veranderingen in de zorg komen bij de Unie KBO binnen via de 
Ledenservice en de juristenteLefoon, een serviceLijn voor en door ouderen. Daarnaast 
sturen mensen brieven en e-maiLs. In het derde kwartaaL werden in het kader van 
de actie ‘De groeten aan Rutte’ ook meLdingen verzameLd over de koopkracht van 
ouderen. Dit versLag betreft aLLe meLdingen in de periode 15 juni t/m 15 oktober 
2015. Op basis van een kwaLitatieve anaLyse van de meLdingen wordt hieronder een 
aantaL opvaLLende signaLen samengevat. 


7.2 Meldingen 


TotaaL aantal meLdingen over veranderingen in de zorg 

450 

Via de Ledenservice en juristenteLefoon 

350 

Via de actie ‘De groeten aan Rutte’ 

100 


De meeste meLdingen gingen over geLdzaken, de eigen bijdragen voor huishoude- 
Lijke huLp, privacyaantasting, niet begrijpen hoe het werkt en over hoe het nu verder 
moet’ met de zorg. Ouderen geven aan dat ze (bang zijn dat ze) de zorg niet meer 
kunnen betaLen vanwege de stapeLing van kosten door het verhogen van de eigen 
bijdrage binnen de Wmo en de kosten van de zorgverzekering en het eigen risico. Ze 
vrezen de toekomst. 


7.3 Wat valt op? 


• Door een stapeLing van maatregeLen die fmancieeL ongunstig uitpakken voor 
ouderen worden de kosten voor zorg en ondersteuning voor veLen te hoog. 

• De bedoeLing van de hervorming van de Langdurige zorg - zorg dichtbij, zorg op 
maat, meer eigen regie - wordt door ouderen totaaL niet zo ervaren. Zij begrijpen 
niet waarom de zorgkosten zo moeten stijgen en vinden dit onrechtvaardig. 

• VeeL ouderen met aLLeen AOW en hoge ziektekosten hebben moeite om de 
eindjes aan eLkaarte knopen en overwegen zorg te gaan mijden. 

• VeeL ouderen weten niet dat zij recht hebben op gemeenteLijke toesLagen. VeeL 
gemeenten maken er ook geen werk van om de mensen hiervan op de hoogte te 
brengen. 
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Zorg Verandert 


8.1 Inleiding 

Zorg Verandert houdt bijeenkomsten in het Land: LokaLe bijeenkomsten in gemeen¬ 
ten, workshops en diaLoogbijeenkomsten. Dat gebeurt samen met onder meer 
cLiënt- en welzijnsorganisaties, (buurt)verenigingen, gemeenten en zorgaanbieders. 
De bijeenkomsten hebben tot doeL mensen te informeren over de veranderingen en 
door ze met eLkaar in gesprek te Laten gaan, te inspireren tot nieuwe ideeën. De 
deeLnemers zoeken in groepsgesprekken samen naar opLossingen voor het regeLen 
van de juiste zorg of ondersteuning. SpeciaLe vermeLding verdienen de bijeenkom¬ 
sten in samenwerking met het Netwerk van Organisaties van Oudere Migranten 
(NOOM). SLeuteLfiguren in de migrantengemeenschap zeLf informeren en adviseren 
anderen over de veranderingen en de gevoLgen. 


8.2 Voorlichtingsbijeenkomsten 


SignaLen over de veranderingen in de zorg zijn zoweL af te Leiden uit de evaLuaties 
die deeLnemers aan het eind van de bijeenkomsten inLeveren aLs uit digitaLe vra¬ 
genlijsten die zij na de bijeenkomst thuis kunnen invuLLen. 


TotaaL aantaL bijeenkomsten 

Workshops: 22 

DiaLoogsessies: 37 

Informatief Noom: 34 

Informatief via overige organisaties: 64 

157 

AantaL deeLnemers 

20 tot 60 

IngevuLde evaLuaties van bijeenkomsten 

115 


8.3 Wat valt op? 


• Mensen zeggen heeL goed te weten wat hun eigen mogeLijkheden en beperkin¬ 
gen zijn. Dat wordt aL moeiLijker aLs het gaat om de mogeLijkheden en 
beperkingen van hun netwerk. 

• Van de veranderingen in de zorg en de financiëLe consequenties daarvan zijn veeL 
mensen naar eigen zeggen niet goed op de hoogte. 

• SLechts weinigen hebben het gevoeL dat zij keuzes kunnen maken in de zorg en 
ondersteuning die ze nodig hebben. 
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Bij de NOOM-bijeenkomsten vaLt op dat veeL mensen onbekend zijn met de 
veranderingen in de zorg. Procedures zijn voor hen vanwege taaLprobLemen extra 
moeilijk. Zij staan argwanend tegenover de ontwikkelingen. 

In de groepsgesprekken ontstaat een beginnend bewustzijn over waar je zelf 
invloed op hebt waarmee de angst voor de toekomst minder wordt. Hiermee 
verdwijnt ook vaak het gevoeL van machteloosheid naar de achtergrond. 



9 . 

Casussen 


9.1 Inleiding 

Om een beeLd te geven van het soort meLdingen dat de afgeLopen periode is bin¬ 
nengekomen, voLgt in dit hoofdstuk een aantaL casussen rond verschillende 
thema’s. MeLdingen die bij het gezamenLijke informatiepunt zijn binnengekomen 
zijn beantwoord en waar nodig doorgeLeid naar het Juiste Loket of naar het Juri¬ 
disch Steunpunt. Voor een aantaL meLdingen is aandacht gevraagd op de cLiënttafeL 
van VWS en bij betrokken uitvoeringspartijen. 


9.2 Zorg thuis (Wmo 2015) 

“Ik ben ernstig ziek en LichameLijk beperkt, waardoor ik niet voor mijn drie kinderen 
van 0, 3 en 4 jaar kan zorgen. Mijn man werkt aLs zzp-er en kan door de week 
overdag dus niet bijspringen. Toch zijn onze aanvragen voor huishoudeLijke huLp en 
begeLeiding afgewezen. Onze kinderen hebben zeLfgeen probLemen of stoornis en 
daarom kan er vanuit de Jeugdwet niets worden gedaan. Het Wmo-Loket zegt dat 
mijn man zijn werk maar moet opzeggen om voor de kinderen te zorgen. Dit kan 
niet omdat we dan geen inkomen hebben: aLs zzp-er kan hij immers geen beroep 
doen op zorgverLof. Mensen in onze omgeving hebben aL veeL gedaan voor ons, 
maar zijn nu overbeLast.” 

“Mijn zoon krijgt een pgb via de Wmo en zit nu in een overgangsjaar. OnLangs is er 
een medewerker van de gemeente Langs geweest om de zorgvraag voor mijn zoon 
te beoordeLen. Hij vond het onzin dat onze zoon negen dagdeLen dagbesteding 
krijgt. Zes dagdeLen Leek hem ook weL voLdoende. Hij wiL het verhaaL van de psychi¬ 
ater niet inzien en pas een beschikking geven aLs mijn zoon op de goede pLek zit. 
VoLgens ons is de beschikking juist bedoeLd om een goede pLek te vinden. Mag de 
medewerker zomaar bepaLen dat er minder begeLeiding nodig is, zonder het advies 
van een psychiater, de zorginsteLLing en van ons in te winnen?” 


9.3 HuishoudeLijke hulp 

“Mijn broer heeft een gecompLiceerde en misLukte LongtranspLantatie achter de rug. 
Hij had voor die operatie aL een indicatie voor huLp in de huishouding. Die heb ik 
destijds tijde Li j k stop Laten zetten in verband met zijn opname in het ziekenhuis en 
een revaLidatiecentrum. Door mijn eerLijkheid in een gesprek met de SociaLe Dienst 
over de situatie wordt hij nu voor mijn gevoeL onterecht gestraft met een stopzet¬ 
ting. Maar ik heb nooit doorgegeven dat de huishoudeLijke huLp permanent moest 
worden stopgezet, aLLeen tijdeLijk. Mag de gemeente dit zomaar doen? Ik ben ten 
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einde raad, want ik word van het kastje naar de muur gestuurd en mijn broer is niet 
in staat dit op te pakken.” 

“Ik heb ernstig Longemfyseem. Ik ben aLLeenstaand met een dochter van 16 die 
chronisch rugLetseL heeft. Ik heb een herindicatie aangevraagd omdat ik twee uur 
thuiszorg te weinig vond... en nu heb ik er 15 minuten bijgekregen. Ons huis begint 
aL aardig vies te worden. Er is aL zeker negen maanden geen raam gewassen, geen 
kastje of deur afgedaan.” 

“De huishoudelijke huLp voor mijn dochter is met 81% gekort. We hebben bezwaar 
gemaakt tegen de beschikking, maar dat is ongegrond verkLaard. Nu wiLLen we in 
beroep gaan. We hebben veeL zorg nodig in ons gezin. Mijn partner heeft psychische 
kLachten, mijn twee kinderen hebben een verstandelijke beperking en ik ben al 
twaaLf jaar ziek. Voorheen hadden we tieneneenhaLf uur huishoudelijke huLp. Op dit 
moment moeten we het doen met twee uur.” 


9.4 KeukentafeLgesprek 

“Ik ben persoonüjk begeLeider in een insteLLing en heb de afgeLopen tijd twee 
gesprekken bijgewoond over de verLenging van een indicatie die bijna verLopen 
was. Bij deze gesprekken was behaLve de dient, de gemeenteconsuLent en ikzeLf 
niemand anders aanwezig. Beide gesprekken zijn prettig verLopen, maar het wach¬ 
ten nadien op de indicatie Leverde de nodige spanning op bij de cLiënten. Ook geeft 
het veeL onzekerheid dat de indicaties nu voor aanmerkeLijk kortere periodes 
worden afgegeven dan voorheen, vaak nog maar voor een of maximaaL twee jaar. Ik 
verwacht dat het nog weL even gaat duren voordat aLLe bewoners op deze Locatie 
een gesprek hebben gevoerd met de gemeenteconsuLent.” 

“Ik ben aLs persoonLijk begeLeider bij drie keukentafeLgesprekken over herbeschik- 
kingen geweest van een cLiënt met een afgevaardigde van de gemeente - er was 
steeds geen cLiëntondersteuner bij aanwezig. De ambtenaar vraagt mij eLke keer 
vooraf informatie te deLen over de cLiënt in kwestie. Dit kondig ik aan bij de cLiënt, 
ik stem het met hem of haar af en maiL de casusbeschrijving naar de ambtenaar. Het 
keukentafeLgesprek enkeLe dagen Later duurt vervoLgens anderhaLf uur. Dat vind ik 
Lang gezien de informatie die ik aangeLeverd heb. Daarbij Lijkt het gesprek aLs twee 
druppeLs water op de intake die wij doen. 

Ik begrijp dat er een zeLfredzaamheidsmatrix wordt gehanteerd die neem ik aan de 
eenduidigheid van de uitvoering moet waarborgen. In de praktijk verschiLt die 
echter nog, bijvoorbeeLd aLs je kijkt naar het aantaL uren dat wordt toegekend. Soms 
bekruipt mij het gevoeL dat ik de consuLent moet overtuigen dat er meer tijd nodig 
is per week. Soms ook is het tegenovergesteLde het gevaL: dan worden er uren 
gegeven waar ik mij over verbaas aLs je de casusomschrijving ernaast Legt.” 


9.5 Persoonsgebonden budget (pgb) 


“Ik had voorheen een pgb-Wmo en een pgb-WLz voor begeLeiding, verzorging en 
verpLeging. Nu heb ik aLLeen een pgb-WLz, omdat de nadruk meer moest komen te 
Liggen op persoonLijke assistentie. Verder is er in mijn situatie niets veranderd. Ik 
heb hetzeLfde pgb, door het CIZ geïndiceerd. Ik krijg dezeLfde zorg, door mijn echt¬ 
genoot, 24 uur per dag. Ons inkomen en vermogen zijn geLijk gebLeven. Maar nu 
moet ik ineens bijna het drievoudige betaLen aan eigen bijdrage: van 3.640 euro in 
2014 wordt het dit jaar 8.160 euro. Dit meLdt het CAK ons bovendien pas aLs er aL 
bijna een haLf jaar voorbij is, zonder toeLichting. Daarbij sturen zij een factuur van 
ruim 4.000 euro, binnen drie weken te voLdoen. Het CAK zegt dat dit aan andere 
wetgeving Ligt, dat er een andere regeLing geLdt waar een andere afdeLing over gaat. 


Ik vind dat een vaag antwoord. Er is niets veranderd in mijn omstandigheden, 
behaLve dat het accent in mijn zorg nu anders Ligt.” 

“Ik zit in een eLektrische roLstoeL Mijn pgb voor zorg is goed geregeLd, maar mijn 
pgb voor huishoudelijke huLp is geschrapt - zonder overLeg, zonder keukentafeLge- 
sprek, zonder hoorzitting, zonder enig onderzoek of een pgb mogeLijk is. Mijn 
echtgenoot is zeer sLechtziend. Hij krijgt weL huLp van een pgb-begeLeider, maar 
omdat er geen overLeg mogeLijk is, komen we niet verder. Het is zeer stressvoL en 
bovendien vernederend om steeds een nieuwe indicatie te krijgen. Mijn aandoening 
is chronisch, dus die waait niet over.” 

“Voor mijn zoon moest ik een herindicatie regeLen voor 14 februari 2015. Bij Bureau 
Jeugdzorg kon ik daarvoor in november vorig jaar niet meer terecht: ze namen geen 
herindicaties meer in behandeLing. Dus was het wachten tot januari, want voor die 
tijd deed de gemeente niets. Het eerste gesprek vond pas begin februari pLaats. Bij 
voorbaat kreeg ik aL te horen dat het moeilijk zou worden om begeLeiding in de 
groep met vervoer te behouden naast de begeLeiding individueeL en kort verbLijf. 
Het wijkteam bepaaLde dat mijn zoon met minder zorg toe moest kunnen. Ik gaf 
keer op keer aan dat het zo niet goed gaat komen, maar ik moest het er maar mee 
doen. Ik heb toen nog eens een uitgebreid schrijven gedaan, waarop ik geen reactie 
kreeg van de gemeente. Op 19 juni, vier maanden nadat ik hem nodig had, kreeg ik 
eindeLijk een beschikking. Met heLaas inderdaad sLechts de beperkte zorg.” 


9.6 Indicatiestelling 

“De informatie die mijn cüënten vooraf kregen over het herindicatiegesprek was 
niet duideLijk genoeg. Zij weten vaak niet wat hun te wachten staat.” 

“We hadden voorheen een pgb voor zes uur huishoudelijke huLp. In ons keuken- 
tafeLgesprek werd toegezegd dat we meer zouden krijgen. Het gesprek werd met 
toestemming van de gemeente opgenomen door het televisieprogramma Kruispunt. 
In de beschikking bLeek de huLp teruggebracht tot twee uur. We hebben bewaar 
aangetekend en er kwam een hoorzitting, waar we de opnamen van Kruispunt 
hebben getoond. Daarin is te horen dat er werd gesproken over meer uren. Daarna 
kregen we van de gemeente een brief dat ze toch bLeven bij die twee uur. We 
kunnen bij de rechtbank een bezwaar indienen, maar we kunnen een rechtsgang 
niet betaLen.” 


9.7 Wlz-zorg 

“Mijn moeder Lijdt in ernstige mate aan de ziekte van Parkinson. Ze heeft thuiszorg: 
een VPT met ZZP 6. De zorgorganisatie heeft ZZP 10 aangevraagd omdat moeder 
met name behoefte heeft aan nachtzorg, maar dat is afgewezen. Ook een aanvraag 
voor ZZP 8 is afgewezen. Mijn moeder heeft nu zo’n drie uur zorg per dag en moet 
zich ‘s nachts maar zien te redden. Ze kan bijna niet haar bed uitkomen om naar het 
toiLet te gaan, terwijL ze toch drie keer per nacht moet. In ernstige nood gebruikt ze 
haar aLarm en dan komt er, meestaL te Laat, een wijkverpleegkundige. Ook is ze ‘s 
nachts angstig. Ik heb aL zoveeL instanties gebeLd om huLp, maar raak meer en meer 
gefrustreerd. ZeLf ben ik gehandicapt en niet steeds in staat om te heLpen. Ik weet 
het even niet meer.” 


9.8 GGz 

“Mijn zoon kan geen gebruik maken van aLgemene voorzieningen. Daarvoor is hij te 
bang, en is zijn dag- en nachtritme te zeer omgedraaid - hij heeft soms rond de kLok 
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huLp nodig. Dankzij zijn pgb heeft hij de begeLeiding die hij nodig heeft, zodat hij 
zijn medicatie sLikt, zich verzorgt, zijn huis acceptabel, schoon is, en hij geen over- 
Last of gevaar meer opLevert voor anderen. Mensen met weerbare manteLzorgers, 
zeg maar de tijgerinnen zoaLs ik, krijgen weL huLp, maar hoe gaat het met aL die 
andere, minder assertieve mensen?” 

“Na een jarenLange strijd in het verLeden hadden wij de zorg voor onze zoon einde- 
Lijk goed geregeLd: mijn vrouw zorgde thuis voor hem en had vanuit zijn pgb daaruit 
een inkomen. Bij de herindicatie werd deze constructie echter afgekeurd. In pLaats 
daarvan biedt de gemeente nu 21 uur begeLeiding - met een budget dat nergens op 
Lijkt, omdat de zorg door een famiLieLid geLeverd wordt. Dat betekent dat mijn vrouw 
een baan moet gaan zoeken. Wat we dan met onze zoon moeten doen, we hebben 
geen idee. We krijgen een hoger budget aLs we kiezen voor professioneLe zorg, maar 
we hebben vroeger echt aLLes op dit gebied geprobeerd en we weten uit ervaring 
dat dit voor onze zoon geen optie is.” 

“Mijn famiLie is aL vanaf februari 2014 op zoek naar een beschermde woonpLek voor 
mijn broer. Hij heeft nu twee woonconsuLenten bij de gemeente, maar een pLekvoor 
hem vinden b Lij kt heeL moeiLijk te zijn. Er zijn nergens pLekken voor normaaL inteL- 
Ligente patiënten met een indicatie voor een beschermde woonpLek met 
24-uurszorg. ALs er aL een beschermde woonpLek vrijkomt, dan is die vaak gericht of 
op adoLescenten of op matig tot Licht verstandeüjk beperkte mensen. Mijn broer 
staat nog steeds niet op een wachtLijst en zoLang dat niet gebeurt, heeft hij geen 
enkeL perspectief. Hij woont nu nog steeds bij mijn bejaarde ouders. Deze situatie is 
echt onhoudbaar. Ik ben bang dat mijn broer verder achteruit gaat aLs eLk toekomst¬ 
perspectief bLijft ontbreken, en dat een nieuwe crisis zich dan aandient.” 

“Ik maak me zorgen over het gebrek aan kwaLiteit bij de afdeLing Spoedeisende 
HuLp van de ggz-insteLLing. Er ontbreken voorzieningen aLs teLefoon op recept, stoeL 
op recept en bed op recept in de psychiatrie voor voLwassenen, terwijL met zuLke 
dingen een crisis voorkomen kan worden. Ik weet dat deze voorzieningen er weL 
zijn in de kinder- en jeugdpsychiatrie in de regio.” 


9.9 Informatievoorziening 

“Op onze Locatie voor beschermd wonen met 24-uurszorg wonen cLiënten met een 
GGZ-C-indicatie en financiering uit een pgb. Wij hebben eind december voor iedere 
cLiënt een nieuwe zorgovereenkomst voor 2015 opgesteLd met afspraken over de 
zorguren. Bij drie cLiënten Loopt het niet met de gemeente, waardoor we tot en met 
augustus nog een bedrag van bijna 50.000 euro tegoed hebben. We hebben met de 
gemeente hierover een gesprek gevoerd, maar op ons verzoek om duideLijkheid te 
geven over hoe we de financiering in deze gevaLLen op gang kunnen brengen, 
krijgen we aLLeen maaraLgemene informatie.” 

“Mijn zoon is 17 en wordt met een pgb door zijn moeder verzorgd sinds hij een 
hersenbLoeding kreeg. Daarvoor is in 2012 een AWBZ-indicatie persoonüjke verzor¬ 
ging kLasse 5 afgegeven die Loopt tot 2028. Nu mijn zoon bijna 18 wordt, heeft de 
gemeente mij uitgenodigd om te komen praten over weLke instantie daarna verant- 
woordeLijk is voor de zorg voor hem. Is de gemeente dat dan straks niet meer?” 

“Mijn dochter is 16 jaar en zit op het reguLiere vmbo in de vierde kLas. Ze heeft 
scoLiose, probLemen met haar baarmoeder en haar nieren en is een paar keer 
geopereerd. Lopen en trapLopen zijn moeiLijk voor haar. De schooL weet aLLes over 
haar situatie en we spreken de zorgcoördinator regeLmatig. Maar het bLijft bij 
praten, we krijgen niet makkeLijk huLp. De schooL wiL niet dat ze de Lift neemt in 
pLaats van de trap. De gynaecoLoog, de orthopeed en de huisarts wiLLen hier geen 
verkLaring voor schrijven: zij zeggen dat het strafbaar is om medische gegevens te 
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verstrekken aan derden. Mijn dochter is bekend bij Jeugdzorg en onder behandeLing 
bij een psychoLoog. Ik ben aL drie jaar bezig om goede ondersteuning voor haar te 
krijgen en krijg geen rust in mijn hoofd. Nu heb ik van verschiLLende kanten iets 
gehoord over een rugzakje of cLusterpakketten voor zieke kinderen, maar ik zie door 
de bomen het bos niet meer. WeLke mogelijkheden zijn er voor mijn dochter?” 


9.10 Jeugdzorg 

“Er is een dossier van ons kind bij Bureau Jeugdzorg. Gegevens hieruit worden 
overgedragen aan onze gemeente. Ik probeer aL sinds oktober 2014 te verhinderen 
dat dat gebeurt met medische en privacygevoelige gegevens. De Laatste stand van 
zaken is dat Bureau Jeugdzorg zegt dat ik bij hen op kantoor moet komen om 
inzage te krijgen in welke gegevens zij gaan overdragen of aL hebben overgedragen. 
Ze weigeren mij een afschrift op te sturen vanwege gevoeLige informatie. Maar van 
een indicatie-aanvraag voor AWBZ-zorg, met aLLerLei gevoeLige gegevens erin, vinden 
ze het weL heeL normaaL dat die per post verstuurd wordt, en hetzeLfde geLdt voor 
de indicatiebesLuiten die zij afgeven. Ik wiL gewoon per post of per e-maiL een 
afschrift ontvangen met de door mij gevraagde gegevens.” 

“Wij hebben drie kinderen met autisme: twee dochters van zes en negen en een 
zoon van tien jaar. Ze vaLLen aLLedrie onder de Jeugdwet. Omdat samenLeven aLs 
gezin vanwege de probLemen van de oudste niet meer ging, wonen we apart: mijn 
vrouw met de meisjes en ik met onze zoon. We krijgen een pgb, maar de situatie 
wordt onhoudbaar - de zorg voor de kinderen wordt steeds moeiLijker en ingewik¬ 
kelder. Mijn vrouw werkt niet meer. Voor de meisjes is er een pgb voor 
ondersteuning door derden, maar niet voor de uren die mijn vrouw aan ze besteedt. 
Ik ga zeLf ook steeds minder werken, ik kan het niet meer opbrengen en zit momen¬ 
teel ziek thuis. EigenLijk kan ik geen baan meer hebben. Ik krijg voor twaaLf uur zorg 
vanuit het pgb, maar die zijn al op zondag op. Hoe kunnen we meer zorggeLd 
krijgen om dit te bLijven doen? Via het Centrum voor Jeugd en Gezin hebben we een 
contactpersoon toegewezen gekregen. Daar hebben we gezelLige gesprekjes mee, 
maar dat is het dan.” 


9.11 Stapeling van kosten 


“Ik ben manteLzorger voor mijn man, die dementie heeft. Niet aLLeen raak ik lang¬ 
zaam maar zeker overbeLast door mijn zorgtaken, ik word ook steeds nerveuzer over 
hoe ik de maand weer door moet komen. De zorgkosten voor mijn man zijn hoog. Er 
gaat een eigen bijdrage naar het CAK, en we betaLen een bijdrage voor het vervoer 
naar de zorgboerderij. We hebben een sociaLe huurwoning, maar met de servicekos¬ 
ten erbij zitten we net boven de grens voor de huurtoeslag. Steeds weer gaan de 
eigen bijdragen omhoog. Niet elke oudere heeft genoeg pensioen of spaargeLd. Wij 
zeker niet!” 

“Mijn beschikking eigen bijdrage van het CAK is binnen. 143 euro per vier weken, 
precies even groot aLs mijn pgb-budget. Voortaan betaaL ik in feite de zorg dus zelf. 
Ik heb niet gevraagd om mijn beperking, de moeite om een kwaüteit van Leven te 
handhaven en de daaruit voortvloeiende kosten. Naast inkomstenderving - nee, dat 
wordt nooit voLLedig door een gedeeltelijke uitkering gecompenseerd - krijg ik nu 
dus ook nog voor mijn kiezen dat ik fors moet inleveren door mijn zorgkosten. Deze 
eigen bijdrage is voor mij niet op te brengen en ik moet dan ook overwegen de 
professionele begeleiding stop te zetten. Bij mijn beperking is deskundige huLp 
nodig, dat gaat niet, zoals de participatiebeweging graag wiL, via de buurvrouw, het 
buurthuis of een briefje bij de supermarkt. Ik merk met werk zoeken en houden al 
dat ik eigen Lijk niet gewenst ben. Dat gevoeL wordt nu door de overheid versterkt.” 
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“Een cLiënt van mij met niet-aangeboren hersenLetseL heeft ambuLante ondersteu¬ 
ning voor anderhalf uur per week. Hij betaaLde hiervoor een eigen bijdrage aan het 
CAK van 53 tot 113 euro per maand, afhankeüjk van het aantaL uren begeLeiding dat 
hij gebruikte. Nu moet hij een eigen bijdrage gaan betaLen van 378 euro per maand, 
ongeacht het aantaL uren. Ook voor een maand waarin hij geen begeLeiding heeft, 
moet hij gewoon 378 euro eigen bijdrage betaLen. Deze cLiënt gaat nu stoppen met 
de begeLeiding die hij hard nodig heeft.” 

“Ik begeLeid dagbestedingsgroepen. Onze deeLnemers kregen pas in juni de factuur 
van het CAK voor de eigen bijdrage - met terugwerkende kracht. Door de afschaffing 
van de Wtcg-korting bLeek de eigen bijdrage per 1 januari 2015 met 33% gestegen, 
terwijL deze tot 2012 zeLfs gratis was. De meeste deeLnemers voeLen zich overvaLLen 
door deze hoge eigen bijdrage. Zij geven nu aan om financiëLe redenen te wiLLen 
stoppen met de dagbesteding. De gemeente geeft aLLeen een financiëLe tegemoet¬ 
koming aan de aLLerarmsten, en daar vaLLen veeL van onze deeLnemers net buiten. 

De deeLnemers van mijn groep, bijvoorbeeLd, zijn jongere ouderen met psychiatri¬ 
sche probLemen. Zij komen vanwege de hoogte van de AOW net niet in aanmerking 
voor een tegemoetkoming van de gemeente.” 

“Ik ben ambuLant begeLeidster en ik doe deze meLding namens een cLiënte. Zij is 
getrouwd, heeft drie kinderen en werd op jonge Leeftijd getroffen door een hersen¬ 
infarct. Het gezin heeft een modaaL inkomen en betaaLt een eigen bijdrage aan het 
CAK van gemiddeLd 150 euro per vier weken. Dit kunnen ze niet opbrengen en nu is 
de begeLeiding gestopt. De gemeente is niet bereid de eigen bijdrage aan te passen 
of af te schaffen.” 

“Ik kreeg deze zomer bericht van de gemeente dat mijn huishoudeLijke huLp van 
zeseneenhaLf uur per week werd teruggebracht naar drie uur. Op dat moment was 
de vorige indicatie nog niet rond bij de rechtbank. Drie dagen Later kreeg ik een 
brief van de rechtbank met de uitspraak dat de gemeente zorg op maat moest 
Leveren, wat neerkomt op de oorspronkelijke zeseneenhaLf uur per week. Dit heeft 
voor mij grote financiëLe consequenties. Ik moet nu per week aan eigen bijdragen 3 
uur a 5 euro pLus 3,5 uur a 23 euro aan de zorginstantie betaLen. In totaaL betaaL ik 
dan 95,50 euro per week, per maand 429,75 euro. Dat is het dubbeLe van wat ik 
voorheen aan het CAK betaaLde. Er is voor mij nu geen ruimte meer voor Leuke 
dingen in het Leven. Op mijn maiL aan staatssecretaris Van Rijn over mijn situatie 
antwoordde een beleidsmedewerkster echter dat er nog aLtijd zorg op maat moest 
gegeven worden door de gemeente.” 

“Ik heb een indicatie voor 18 uur individueLe begeLeiding voor mijn minderjarige 
zoon met autisme, zo is afgesproken in het keukentafeLgesprek. Er werd mij verteLd 
dat er geen eigen bijdrage zou zijn, omdat het geen groepsbegeLeiding betreft. 
VervoLgens kreeg ik een brief van het CAK met het verzoek om een eigen bijdrage te 
betaLen voor groepsbegeLeiding, die mijn zoon dus niet krijgt. De gemeente heeft 
nog eens onderstreept dat het om 18 uur individueLe begeLeiding gaat en snapt 
niet wat het CAK bedoeLt. Hierop heb ik heb een bezwaarschrift ingediend, dat bijna 
per ommegaande werd afgewezen door het CAK. InmiddeLs heb ik aLweer een 
nieuwe rekening voor de eigen bijdrage groepsbegeLeiding ontvangen.” 

“Een cLiënte van ons bezoekt een inLoopcentrum. De gemeente brengt hiervoor een 
standaard kostprijs in rekening, ongeacht het aantaL uren dat mevrouw er gebruik 
van maakt. Het maakt dus niet uit of ze eLke dag gaat, of sLechts af en toe. Eerst 
betaaLde mevrouw 19 euro per vier weken zonder Wtcg-korting. Nu is het 285 euro, 
terwijL ze maar een dagdeeL per week naar het centrum gaat.” 



9.12 Verpleging en verzorging thuis 


“Ik heb op 23 apriL een pgb aangevraagd voor verpLeging en verzorging in verband 
met stomazorg. Dit is afgewezen omdat deze zorg planbaar zou zijn, maar dat is het 
in mijn situatie niet. Nu heb ik de mevrouw van de juridische afdeLing van de 
zorgverzekeraar gesproken. Zij vroeg nu pas - na de afwijzing! - wat de stomazorg 
precies inhoudt. UiteindeLijk verteLde zij me dat ik dan maar een uitLeg per maiL 
moet sturen.” 


9.13 Juridische casuïstiek 

“Ik Lijd aan borstkanker en had een borstamputatie in het vooruitzicht. Daarom 
vroeg ik een pgb voor huishoudeLijke huLp aan bij de gemeente. Ik kreeg drieëneen- 
haLf uur per maand toegekend, maar ik krijg sLechts 8,66 euro per uur vergoed. Daar 
kan ik toch niemand voor inhuren! Ik heb daarom een bezwaarschrift ingediend. 
Daarna is de secretaris van de bezwarencommissie bij mij Langsgekomen. Ik moest 
opnieuw mijn verhaaL maiLen naar iemand van de gemeente. Daarna werd het stiL. 

Ik Liet een bericht achter op haar voicemaiL, waarop zij mij weer beLde en op mijn 
voicemaiL een bericht insprak dat ik heLemaaL niet begreep. Ondertussen heb ik de 
borstamputatie achter de rug en heb ik echt die huishoudeLijke huLp nodig. Binnen¬ 
kort gaat ook mijn andere borst eraf. ZoweL LichameLijk aLs geesteLijk heeft dat een 
behoorLijke impact. Ik ben zeLfstandige en verricht nog weL werk, omdat ik anders 
heLemaaL geen inkomsten heb. Maar ik heb ook het gevoeL dat de gemeente mij 
hier tegeLijkertijd op afrekent. Ze vragen zich af waarom ik dan geen huishoudeLijk 
werk kan doen, terwijL het type werk dat ik doe daarmee op geen enkeLe manier te 
vergeLijken is. Ik Loop vast bij de gemeente.” 

“Ik ben aL negen maanden bezig om een indicatie te krijgen voor mijn zoon van 
acht jaar. Na zes keukentafeLgesprekken (waarvan drie met de schooL erbij), drie 
bezwaren en een beroep kan ik niet meer met het wijkteam door één deur. Ik heb 
steeds geprobeerd om samen te werken maar aLs schooL, huLpverLening en ouders A 
zeggen, zegt het wijkteam B. Dit kost mij zoveeL negatieve energie.” 

“Ik heb probLemen met de gemeente rond de huishoudeLijke huLp voor mijn moe¬ 
der. De gemeente wiL haar pgb afschaffen. Ik heb daartegen een bezwaarschrift 
ingediend, maar daar krijg ik maar geen reactie op. De gemeente zegt dat ze een 
gesprek met mij heeft gehad, maar dat is niet zo. Omdat de gemeente niet gerea¬ 
geerd heeft op mijn bezwaarschrift, heb ik haar in gebreke gesteLd. Maar ook hier 
hoor ik niks op. Omdat de gemeente niet tijdig heeft gereageerd, heb ik een formu- 
Lier ingevuLd om een dwangsom te eisen. Maar heLaas krijg ik ook hierop geen 
reactie. Hoe kan ik de gemeente dwingen te reageren?” 

“Ik heb een gehandicapte zoon die op een dagverbLijf zit. Hij heeft groepsbegeLei- 
ding met vervoer, en thuiszorg om hem uit bed te haLen en te wassen. We hadden 
ook huishoudeLijke huLp, maar na het keukentafeLgesprek werd dat stopgezet. De 
beschikking die ik daarna kreeg kLopte van geen kant. Het aantaL dagdeLen op het 
dagverbLijf kLopte niet, en het bedrag dat onder ‘begeLeiding groep’ stond bLeek het 
bedrag van de huishoudeLijke huLp te zijn. Ik heb in juni een bezwaarschrift inge¬ 
diend. Daarop kreeg ik een brief van de gemeente dat ze hier niets mee gingen 
doen. Ik heb aLLes teruggestuurd met het verzoek om de juiste papieren op te 
sturen. Die heb ik pas op 3 augustus ontvangen, maar toen was ik net een maand 
op vakantie. Ik kan niet met de gemeente praten, ze zijn niet bereikbaar. Het is een 
puinhoop. Hoe breek ik daar doorheen?” 
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Wat moet er nu gebeuren? 


Het overgangsrecht Loopt binnenkort af. Het is dus één minuut voor twaaLf voor aLLe 
verantwoordelijke uitvoerders om de toegang tot zorg en ondersteuning en de 
uitvoering op orde te hebben. ZoweL de meLdingen aLs de casussen in dit rapport 
Laten zien dat veeL mensen niet de zorg en ondersteuning ontvangen die zij nodig 
hebben om mee te doen in de samenLeving. ALLe verantwoordelijken moeten nu 
echt naast deze mensen gaan staan en actie ondernemen om zaken op te Lossen. 
Niet bezuinigingen, systemen of juridische procedures horen daarbij centraaLte 
staan, maar de bedoeLing van de hervorming: zorg dichtbij, op maat, integraaL, naar 
eigen vermogen, en gericht op zelfredzaamheid, thuis kunnen wonen en participa¬ 
tie. Wij doen zes verbetervoorsteLLen om dit te reaLiseren: 

1. Verbeter de informatie, deskundigheid en bejegening 

• Geef mensen op meerdere pLekken eenduidige informatie over hoe de toegang 
tot zorg in de WLz, Wmo, Zvw en Jeugdwet geregeLd is. 

• Laat zien hoe gebruik kan worden gemaakt van onafhankelijke diëntenonder- 
steuning. 

• Informeer mensen aL tijdens het gesprek over de mogelijkheden en voorwaar¬ 
den van een pgb. 

• VerteL hoe de kLachtenregeLing werkt en wanneer een bezwaar of beroep 
mogeLijk is. 

• Maak mensen bewust van wanneer hun indicatie afloopt en informeer ze over 
bij weLk Loket zij daarna hun zorg moeten regeLen. 

• Wees heLder over de toegang tot voorzieningen en de afbakening tussen 
steLseLs. Voorkom afwenteLgedrag. 

• Maak voor zorgvragers aLLe processen transparant en OverzichteLijk. Los com- 
pLexiteit op achter de schermen. 

• Wees transparant over de manier waarop zorg en ondersteuning en bescherm¬ 
de woonruimte worden toegewezen. 

2. Versterk de positie van de cliënt 

• Verstevig de positie van de zorgvrager in het heLe steLseL van zorg, ondersteu¬ 
ning en participatie. 

• FaciLiteer belangenbehartiging, zeggenschap, inbreng van ervaringsdeskundig¬ 
heid en inspraak in beLeid en bestuur. 

• Zorg ook op LokaaL niveau voor Laagdrempelige informatie, mediation, toezicht¬ 
houdende en corrigerende mechanismen. 

• Maak integraLe, onafhankelijke cLiëntondersteuning voor aLLe doeLgroepen 
beschikbaar. 

• Zorg ervoor dat er een netwerk ontstaat van formeLe en informeLe diëntonder- 
steuners en professionals die eLkaar goed weten te vinden. 

• Zorg ervoor dat uitvoerders zich houden aan de eisen uit de wet en investeren 
in samenspraak, maatwerk en mediation. 
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• Voorkom verdergaande juridisering. 

• Zorg ervoor dat het pgb aLs voLwaardig en toereikend alternatief naast zorg in 
natura beschikbaar is. 

• FaciLiteer een goede inzet van het pgb binnen Zvw, Wmo, Jeugdwet en Wlz. 

3. Verbeter de uitvoering van en toegang tot WLz, Zvw, Wmo en Jeugdwet 

• RegeL goede toegang tot WLz, Zvw en Wmo. 

• Zorg dat de uitvoering en administratieve processen vereenvoudigd worden en 
structureel, op orde komen. 

• Kijk bij keukentafel.- en andere toegangsgesprekken niet alleen naar de indivi¬ 
duele zorgbehoefte, maar integraal, naar de mogeüjkheden en behoeften aan 
ondersteuning op alle Levensgebieden. 

• Zorg ervoor dat degene die het gesprek voert deskundig en goed toegerust is. 
Dat voorkomt dat aangereikte opLossingen niet passen bij de ondersteunings- 
behoefte. 

• Leg verbindingen en werk op buurtniveau samen tussen wonen, weLzijn, zorg 
en participatie. 

• Investeer in samenspraak en goede gesprekken en voorkom zo juridische 
procedures. 

• Zorg ervoor dat de zorg passend en betaaLbaar is en mensen in staat steLt mee 
te doen. 

4. Zorg voor meer maatwerk in de zorg thuis 

• Maak zorg thuis tijdig en op maat beschikbaar, met name voor mensen die uit 
een ziekenhuis of revalidatiecentrum komen of bij wie de thuissituatie veran¬ 
dert. 

• Los de probLemen op het gebied van indicatiesteLLing en pgb’s voor zorg thuis op. 

• Zorg opnieuw voor passende en kwaütatief goede zorg voor mensen die wonen 
in een insteLLing waarbinnen de zorg die zij nodig hebben vervaLt of verandert. 

• Zorg voor professionaLs die oplossingsgericht zijn en niet denken vanuit één 
organisatie of vanuit één wet. 

5. Toets of de voorgestelde zorg voor mensen betaaLbaar is 

• Informeer mensen via de website van gemeente of zorgkantoor voorafgaand 
aan een indicatiegesprek over de wetteLijk geLdende eigen bijdragen. Maak 
hierbij gebruik van een richtinggevende Landeüjke inkomensafhankelijke 
minimum-maximum tarieftabeL. 

• Breng vervoLgens tijdens het keukentafeLgesprek of het gesprek met het CIZ 
met een financiëLe bijsLuiter de persoonLijke situatie van mensen in kaart. 

Toets hiermee of de voorgesteLde opLossing voor mensen betaaLbaar is of dat 
een andere maatwerkopLossing noodzakeLijk is. 

• Voorkom dat mensen die vanwege de onevenwichtige stapeLing van kosten 
dreigen af te zien van zorg. 

• Investeer in goede inkomensondersteuning en houd hierbij aandacht voor 
continuïteit van wonen en zorg. 

• Lever maatwerk bij compensatie van kosten door ziekte en handicap. 

6. Verstevig het toezicht op de bedoeling van de wet 

• Organiseer binnen het steLseL sLuitend toezicht en bestuurLijk commitment op 
de bedoeüng van de hervorming van de Langdurige zorg. 

• AnaLyseer signaLen en meLdingen met betrokkenen en gebruik deze om daar 
waar de uitvoeringspraktijk niet werkt verbeteringen te reaLiseren. Zet het 
monitoren van signaLen en meLdingen in voor het verbeteren en bijsturen van 
de uitvoeringspraktijk waarbij uitgegaan wordt van de bedoeLing van de HLZ/3D. 

• Voorkom dat individueLe burgers via juridische procedures hun recht op pas¬ 
sende zorg moeten afdwingen. 

• Luister naar de vraag van de betrokkenen en Laat deze vraag Leidend zijn bij 
toewijzing van huLp, niet de financiën en de contracten. 
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